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De beslissing om een kind met een ernstige aandoening niet te behandelen is een zeer 
moeilijke. Nog moeilijker wordt het als artsen en ouders hierover verschil van mening 
hebben. Onzekerheid over het effect van de behandeling en de uiteindelijke prognose kan een 
arts doen besluiten een therapie in te stellen, terwijl dit voor ouders juist reden kan zijn dit te 
weigeren. Een situatie bij uitstek waarin het belangrijk is dat artsen en ouders op één lijn 
zitten is die waarbij een kind wordt geboren met een ernstige aangeboren afwijking die op 
korte termijn niet met het leven verenigbaar is, dan wel de kans op een redelijk leven 
onmogelijk maakt. Een voorbeeld daarvan is het neuraalbuisdefect, een aangeboren afwijking 
van het centrale zenuwstelsel waarbij de ontwikkeling en sluiting van de neurale buis niet 
goed verloopt. Jaarlijks worden in Nederland ongeveer 100 kinderen geboren met een 
dergelijke afwijking. Afhankelijk van de plaats en het precieze tijdstip van ontstaan kunnen 
verschillende vormen van neuraalbuisdefect ontstaan. De bekendste is de spina bifida of open 
rug. Hierbij is de toekomstverwachting vooral afhankelijk van de hoogte van het defect en de 
aanwezigheid van andere afwijkingen. Ongeveer de helft van deze kinderen overlijdt ondanks 
maximale behandeling, de andere helft is voor het merendeel ernstig gehandicapt en 
afhankelijk van anderen. Over de besluitvorming betreffende het beleid bij deze kinderen na 
de geboorte bestaan verschillende opvattingen. Er zijn artsen die menen dat niet behandelen 
alleen gerechtvaardigd is wanneer de verwachting reëel is dat het kind zal overlijden, dus bij 
een falende hart- of longfunctie. Anderen beschouwen een toekomst van onleefbaar leven en 
de dreigende aantasting van de waardigheid van het leven als gevolg van de volle inzet van 
behandeling argument om af te zien van medisch ingrijpen en zelfs actieve levensbeëindiging 
toe te passen. Bij deze gedachtevorming lijken niet zozeer medische dan wel vooral 
persoonlijke ethische en religieuze opvattingen een rol te spelen.     
Bij het vaststellen van de prognose van het kind spelen twee vragen een rol, namelijk of er 
een levenskans is en of er vooruitzicht op voldoende levenskwaliteit is. Soms is het mogelijk 
met zekerheid vast te stellen dat er voor de pasgeborene geen levenskans bestaat. In zo’n 
situatie zal er weinig twijfel bestaan over het te voeren beleid. Moeilijker wordt het als de 
kwaliteit van leven aan de orde komt. Sommigen zijn van mening dat het niet aan artsen en 
ouders is op grond van een inschatting van de toekomstige kwaliteit van leven tot het staken 
van behandeling over te gaan. Anderen daarentegen menen dat ook het inzetten van 
levensreddend medisch handelen in feite een oordeel over de kwaliteit van leven impliceert. 
De centrale vraag is of wij een dergelijk waardeoordeel mogen geven. Zeker van juridische 
kant wordt dit sterk betwist. Velen zullen het echter eens zijn met de ethicus Hertogh die 
meent dat medisch handelen onlosmakelijk is verbonden met de waardigheid van het leven 
van de patiënt, zeker als het gaat om een kind met een ernstig aangeboren defect.  
Moeilijk hanteerbaar in de praktijk is het onderscheid tussen opzettelijke levensbeëindiging 
en staken van verlengend medisch handelen gevolgd door pijnstilling en sedatie. In feite heeft 
men met de beslissing niet tot operatief ingrijpen over te gaan op grond van de sombere 
toekomst voor het kind aangegeven dat het kind beter kan sterven. De ervaring heeft echter 
geleerd dat slechts een klein deel van deze kinderen spontaan overlijdt. Indien men na deze 
beslissing uitsluitend afwacht, bestaat een aanzienlijke kans dat het kind niet overlijdt en na 
enige tijd zich een volgend dilemma voordoet zoals de vraag of het snel toenemende 
waterhoofd niet alsnog operatief behandeld moet worden. Om dit te voorkomen wordt vaak 
gekozen voor starten met pijnbestrijding en sedatie op geleide van de klinische toestand 
waarna het kind mede hierdoor overlijdt. Op grond van het argument dat de medicatie niet 
primair wordt gegeven om het kind te laten overlijden hoeft men niet te spreken van 
opzettelijke levensbeëindiging en kan een verklaring van natuurlijke dood worden afgegeven. 
Daarmee voorkomt men een voor zowel ouders als behandelaars zeer belastende juridische 
procedure. Dit betekent in de praktijk echter dat ook een behandeling die in opzet bedoeld is 
het kind te laten sterven niet als zodanig wordt geregistreerd en ook niet gecontroleerd kan 
worden.  
Essentieel bij de besluitvorming is dat ouders op de hoogte zijn van de situatie en de 
vooruitzichten om daarover ook hun eigen mening te kunnen vormen. Pas dan zijn zij in staat 
zich met een advies tot wel of niet behandelen te verenigen. Men mag van ouders niet 
verwachten dat zij op eigen initiatief de arts vragen om het kind te laten overlijden, zoals door 
sommigen wordt gesuggereerd. Wel dient men ouders te vragen naar hun opvattingen over de 
situatie die kan ontstaan na een dergelijk besluit.   
Bij pasgeborenen bij wie men overweegt geen behandeling in te zetten dan wel deze te staken 
is het gebruikelijk een onafhankelijke tweede mening te vragen. Ook bij een meningsverschil 
tussen artsen en ouders bestaat de mogelijkheid van een second opinion. Daarbij doet zich de 
situatie voor dat men bij voorbaat kan voorspellen welk standpunt door een collega in een 
bepaald centrum zal worden gehuldigd. Bovendien is het nog maar de vraag wie bij verschil 
van mening vervolgens de verantwoordelijkheid voor de verdere begeleiding van het kind op 
zich neemt. Goede afspraken vooraf over het doel van het vragen van een tweede mening en 
over de consequenties ervan zijn daarom noodzakelijk.   
Los van deze discussie is het de vraag of in Nederland voldoende aandacht aan preventieve 
maatregelen wordt gegeven. Eind 1993 is door een gemeenschappelijke commissie van de 
Gezondheidsraad en de Voedingsraad advies uitgebracht over het gebruik van foliumzuur 
rond de conceptie. Hiervan is aangetoond dat dit kan leiden tot een afname van het aantal 
neuraalbuisdefecten van 50-70%. Eind 1998 bleek bij een steekproef in Noord-Nederland 
echter dat slechts 35% van de ondervraagde doelgroep foliumzuur tijdens de aanbevolen 
periode had gebruikt. Zoals was te verwachten bleek het aantal levendgeboren kinderen met 
een neuraalbuisdefect in de periode van 1994 tot 1998 slechts licht gedaald. Primaire 
preventie door gebruik van extra foliumzuur dient daarom sterker gepropageerd te worden 
dan tot nu toe het geval is geweest. Daarnaast dient men zich af te vragen of in aanvulling 
daarop toevoeging van foliumzuur aan voedingsmiddelen zoals graanproducten of stimuleren 
van extra gebruik van foliumzuur houdende voeding zoals groente en fruit mogelijk is. 
Prenatale echoscreening tussen de 18e en 20e zwangerschapsweek is een betrouwbare vorm 
van secundaire preventie. Het risico onterecht een afwijking te vinden die zou kunnen leiden 
tot zwangerschapsafbreking is te verwaarlozen. Tegenstanders hebben bezwaar tegen de 
uitvoering van een standaardprocedure die bij een afwijkende bevinding gericht is op 
zwangerschapsafbreking. De voorstanders leggen het accent op de mogelijkheid het aantal 
kinderen dat met een dergelijke ernstige afwijking wordt geboren te verminderen. Naar mijn 
oordeel zou het wenselijk zijn in Nederland de zogenaamde pretecho’s achterwege te laten en 
in plaats daarvan aan zwangere vrouwen deskundig echografisch onderzoek aan te bieden 
vóór de 20e week van de zwangerschap.  
Naast verbetering van preventieve maatregelen dient in Nederland meer openheid te komen 
over de inhoud en wijze van besluitvorming over het beleid niet alleen bij kinderen met deze 
ernstige aangeboren afwijkingen, maar ook bij andere kinderen met een zeer slechte prognose 
zoals sommige te vroeg geborenen. Met name de mogelijke juridische implicaties 
weerhouden veel artsen ervan openheid van zaken te geven. Veel artsen vinden dat toetsing 
van het medisch handelen vooral inhoudelijk zou moeten zijn en niet alleen formeel juridisch. 
In 1997 werd aan de ministers van VWS en Justitie geadviseerd een landelijke 
toetsingscommissie in te stellen die alle gevallen van opzettelijke levensbeëindiging bij 
pasgeborenen en jonge zuigelingen zou moeten toetsen aan tevoren geformuleerde 
zorgvuldigheidseisen. De Officier van Justitie zou het oordeel van deze Commissie dan 
accepteren. Een dergelijke procedure biedt gelegenheid tot een goede landelijke registratie en 
daarmee tot een betere maatschappelijke controle. Juist vanwege het eerder aangegeven 
moeilijke onderscheid tussen opzettelijke levensbeëindiging en het achterwege laten dan wel 
staken van de behandeling in verband met een slechte prognose zonder direct levensgevaar 
met inzetten van medicamenteuze ondersteuning, zou het naar mijn oordeel wenselijk zijn 
melding bij een dergelijke commissie niet tot het eerst genoemde te beperken.   
Ook bij kinderen met een zeer ernstige verworven beschadiging van de hersenen kunnen 
vragen aan de orde komen betreffende het wel of niet continueren van de medische 
behandeling. Het is in deze omstandigheden de kinderneuroloog die een belangrijk stempel op 
de besluitvorming zet en daarom goed moet kunnen omgaan met dit balanceren op de grens 
van wat moreel en juridisch aanvaardbaar wordt geacht. 
 
